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Vorwort

Auf dem Gebiet der Zelltherapie sind gerade in den letzten Jahren
erhebliche Fortschritte zu verzeichnen. Es wurde nicht nur unser Ver-
standnis der biologischen Eigenschaften von Stammzellen erweitert,
auch ganz neue Therapiekonzepte sind in der Entwicklung, zum Bei-
spiel mit CAR-T-Zellen (chimeric antigen receptor T-cells). Wéahrend
diese innovativen Ansdtze aber erst in Studien ihre Sicherheit und
Wirksamkeit beweisen missen und sozusagen noch in den Kinder-
schuhen stecken, hat die Therapie mit adulten Stammzellen bereits seit
Jahrzehnten ihr therapeutisches Potential unter Beweis gestellt.

Die Entdeckung der adulten Blutstammzellen reicht in die 1960iger
Jahre zurick. Damals wurde die bis heute giltige Definition gepragt:
Stammzellen haben sowohl die Fahigkeit zur Selbsterneuerung als
auch zur Differenzierung in verschiedene Gewebe- oder Zelltypen.
Blutbildende (hématopoetische) Stammzellen finden sich hauptsachlich
in ihrer Nische im Knochenmark. Lebenslang gewdhrleisten sie eine
standige Erneuerung des Blutes — beispielsweise werden unsere roten
Blutzellen, die Erythrozyten, nur 120 Tage alt und missen daher kon-
tinuierlich neu produziert werden. Blutstammzellen sorgen zudem fir
ein intaktes Immunsystem, denn aus ihnen entstehen auch die weif3en
Blutkdrperchen (Leukozyten), die fir die Abwehr von Krankheitserre-
gern zustandig sind.

Die Entwicklung der Blutstammzelltransplantation hat es erméglicht,
einige zuvor unheilbare Krebsarten erfolgreich zu behandeln. Im Jahr
2016 profitierten in der Bundesrepublik Deutschland ca. 3.400 Pati-
enten von einer sog. autologen Blutstammzelltransplantation, d.h. die
transplantierten Zellen wurden dem Patienten selbst zuvor entnommen.
Die meisten der so behandelten Patienten litten an einem sog. Multi-
plen Myelom (Plasmozytom) oder bestimmten Formen von malignen
Lymphomen. Nach Behandlung mit einer Hochdosischemotherapie
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kommt es zu einem absoluten Mangel an Blutzellen (Aplasie). Um die-
sen zu Uberwinden, ist die Transplantation zuvor gesammelter und tief-
gefroren gelagerter Blutstammzellen erforderlich. Diese kdnnen entwe-
der durch eine Knochenmarkentnahme gewonnen werden oder aber
aus dem Knochenmark heraus mobilisiert und dann im zirkulierenden
Blut mit einer speziellen Maschine gesammelt werden (Leukapherese).
Dieses Verfahren der sog. peripheren Blutstammzellsammlung wurde
erstmals Mitte der achtziger Jahre durchgefihrt und erwies sich als so
vorteilhaft, dass heute nahezu alle autologen Stammzellsammlungen
auf diese Weise erfolgen.

In der Zusammenschau stellt die Blutstammzelliransplantation den Pro-
totyp einer zellbasierten Therapie dar, die sich Gber die Jahrzehnte
von einer zundchst experimentellen Methode zu einer fest etablierten
Behandlungsoption entwickelt hat. Dieser kontinuierliche Fortschritt ba-
siert auch auf der Bereitschaft zahlreicher Patientinnen und Patienten
zur Behandlung mit innovativen Therapieverfahren in Rahmen von kli-
nischen Studien. lhnen gebihrt daher gréfiter Dank und Anerkennung.

Dezember 2017,
PD Dr. Patrick Wuchter

Rot hervorgehobene Warter kénnen im Glossar nachgeschaut werden.



Was sind Stammzellen?

1 Was sind Stammzellen?

Stammzellen sind zum einen in der Lage, sich unbegrenzt zu teilen
und so immer neue Stammzellen zu produzieren. Zum anderen kon-
nen sie sich zu einer der mehr als 200 verschiedenen Zellarten des
menschlichen Kérpers spezialisieren. Aus ihnen kénnen z.B. Muskel-,
Haut- oder Nervenzellen entstehen. lhre Funktion ist folglich nicht von
vornherein festgelegt. Was aus ihnen wird, unterliegt dem Einfluss von
kérpereigenen Botenstoffen, den Wachstumsfaktoren, und wahrschein-
lich auch dem Einfluss der Umgebung.
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2 Unterschiedliche Stammzellarten

Stammzellen kénnen nach zwei Kriterien unterschieden werden: Zum
einen beziglich ihrer Herkunft: adult (vom ausgereiften Organismus
nach der Geburt) oder embryonal (von Embryonen stammend); zum
anderen entsprechend ihres Entwicklungspotentials (z.B. in Blut-, Haut-
oder Nervenzellen).

2.1 Embryonale Stammzellen

Aus der befruchteten Eizelle entsteht durch eine Vielzahl von Teilungen
und Differenzierungen der menschliche Organismus. Die allerersten
Zellen in diesem Prozess verfigen Uber ein sehr groBes Bildungspo-
tential. Nach dem heutigen Wissensstand sind die Zellen der befruch-
teten Eizelle bis zum 8-Zellen-Stadium totipotent, d.h. aus ihnen kann
jeweils ein kompletter Organismus hervorgehen. Ein natirliches Bei-
spiel dafir stellen eineiige Zwillinge dar, die aus einer einzigen be-
fruchteten Eizelle stammen, die sich in einem sehr frihen Stadium im
Mutterleib geteilt hat. Wéhrend der weiteren Zellteilungen nimmt die
Spezialisierung der Zellen zu und ihre Féhigkeit, sich beliebig weiter-
zuentwickeln immer weiter ab. Diese Zellen werden nun als pluripo-
tent bezeichnet. Aus ihnen kann zwar kein eigenstandiger Organismus
mehr hervorgehen, sie sind jedoch ebenfalls in der Lage, sich unbe-
grenzt zu teilen und in verschiedene Zellarten zu spezialisieren.
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Im Kdrper eines ausgereiften menschlichen Organismus gibt es in
etwa 20 gewebs- bzw. organspezifische Stammzellen. Sie stellen eine
Art ,Reparatur- und Erneuerungseinheiten” dar. Sie ersetzen defekte
oder kurzlebige Zellen. Zu ihnen gehéren beispielsweise die blutbil-
denden Stammzellen des Knochenmarks. Sie sind teilweise pluripo-
tent, d.h. aus ihnen konnen verschiedene Zellen des Blutes entstehen.
Andere sind unipotent, d.h. aus ihnen kann sich nur eine bestimmte
Zellart entwickeln.

Friher wurde die Nachgeburt (Plazenta) als wertlos angesehen und
entsorgt. Plazenta und Nabelschnurblut enthalten jedoch sowohl blut-
bildende als auch andere Stammzellen. Diese Zellen gehdren eben-
falls zu der Gruppe der adulten Stammzellen, jedoch sind sie durch
besondere Eigenschaften charakterisiert. So sind z.B. die Gewebe-
merkmale auf der Zelloberflache noch nicht ganz so stark ausgereift
wie bei blutbildenden Stammzellen eines Erwachsenen. Dadurch wei-
sen diese Zellen ein hohes Entwicklungspotenzial auf.

Ob es sinnvoll ist, Nabelschnurblutstammzellen fir den potenziellen
Eigengebrauch vorsorglich einfrieren zu lassen, noch dazu auf kom-
merzieller Basis, ist sehr umstritten. In der DLH-Geschaftsstelle (siehe
Seite 48) kann zu diesem Thema eine Stellungnahme der Deutschen

Arbeitsgemeinschaft fir Knochenmark- und Blutstammzelltransplantati-
on e.V. ([DAG-KBT) angefordert werden.



10 Die Blutbildung

3 Die Blutbildung

Blut besteht aus Flissigkeit, dem sogenannten Plasma, und festen Bestand-
teilen, d.h. den Blutzellen. Zu diesen gehdren die Blutplattchen (Throm.-
bozyten) sowie die weif’en und roten Blutkdrperchen (Leukozyten bzw.
Erythrozyten). Sie erfillen eine Vielzahl lebenswichtiger Aufgaben. So
sorgen die roten Blutkdrperchen fir die Sauerstoffversorgung des Kérpers,
die weien Blutkdrperchen fir die Krankheitsabwehr und die Blutplatt-
chen fir die Blutgerinnung. Die Lebensdauer der Blutzellen ist recht ge-
ring, sie variiert zwischen wenigen Stunden bei den sogenannten neutro-
philen Granulozyten — einer Unterform der weif3en Blutkérperchen — und
ca. 120 Tagen bei den roten Blutkdrperchen. Daher ist es notwendig,
dass im Knochenmark kontinuierlich neue Blutzellen gebildet werden.
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Krebszellen haben die Eigenschaft, sich unkontrolliert zu teilen. Damit
wdchst das entsprechende Gewebe ungebremst und behindert die
Funktion der umgebenden Organe, was letztendlich zu lebensbedro-
henden Symptomen fihren kann. Die bei einer Chemotherapie einge-
setzten Praparate sind in der Lage, das Wachstum der Krebszellen
zu bremsen. Der Wirkmechanismus dieser Mittel besteht darin, dass
sie vor allem auf rasch teilende Zellen wirken. In vielen Fallen halten
sie die Zellteilung an, was ihnen den Namen Zytostatika einbrachte.
Sie wirken aber nicht selektiv, d.h. sie wirken nicht nur auf Krebszel-
len, sondern auch auf gesunde Zellen, die sich oft und schnell teilen.
Dazu gehéren z.B. die Haarwurzelzellen, die Schleimhautzellen und
die oben ausfihrlich beschriebenen blutbildenden Zellen im Knochen-
mark. Dies fihrt dazu, dass die Chemotherapie mit typischen Neben-
wirkungen einhergeht, wie z.B. Haarausfall, Mundschleimhautent-
zindung und Abfall der Blutzellwerte. Wenn die Blutzellwerte stark
abfallen, wird die Inmunabwehr geschwacht und die Patienten ent-
wickeln eine Anamie, d.h. Blutarmut. AuBerdem steigt die Gefahr von
Blutungen, wenn die Blutplatichen unter eine kritische Grenze sinken.

4 Allgemeines zur Stammzelltransplantation

Der Begriff ,Stammzelltransplantation” bezeichnet die Ubertra-
gung von Stammzellen eines Spenders mittels einer Transfusion an
einen Empfanger. Sie wird nach einer Chemotherapie (im Falle der
allogenen Stammzelltransplantation ggf. in Kombination mit einer
Strahlentherapie), durchgefihrt und dient dazu, die Blutbildung wie-
derherzustellen bzw. zu ersetzen. Wie schon im vorigen Abschnitt
beschrieben, kann jede Chemotherapie das blutbildende Knochen-
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mark schadigen. Die sog. Hochdosistherapie aber schadigt das blut-
bildende System irreversibel, d.h. es wiirde sich von sich aus nicht
mehr erholen kénnen. Damit eine so hohe Dosis Uberhaupt verabreicht
werden kann, muss quasi als ,Rettung” eine Stammzelltransplantation
folgen, um somit die Blutbildung wieder neu aufzubauen.

4.2 Wessen Stammzellen werden bei einer allogenen
bzw. autologen Stammzelltransplantation Ubertragen?

Erhalt der Empfanger Stammzellen von einer verwandten oder nicht-
verwandten Person, so wird die Ubertragung als allogen bezeichnet.
Fur eine erfolgreiche Durchfihrung ist es Ghnlich wie bei einer Organ-
transplantation unabdingbar, dass die Gewebemerkmale von Spen-
der und Empfanger Gbereinstimmen. Bei mangelnder Ubereinstimmung
erkennen die Immunzellen des Spenders das Gewebe des Empfangers
als fremd, und es kommt zu Abwehrreaktionen, die zu Schaden an
Haut, Schleimhauten und inneren Organen fihren kénnen. Bei star-
ker Auspragung kénnen diese sogar lebensbedrohlich sein. Dies ist
ein Grund dafir, dass die allogene Stammzelltransplantation nicht
fir jeden Patienten und auch nicht bei jeder Grunderkrankung einge-
setzt werden kann. Der Grad an Gewebeibereinstimmung lasst sich
durch eine Blutuntersuchung klaren. Die Wahrscheinlichkeit, dass die
Gewebemerkmale des Patienten mit denen eines Bruders oder einer
Schwester Ubereinstimmen, betragt 25%. Diese Wahrscheinlichkeit ist
— verglichen mit der Wahrscheinlichkeit bei einer unverwandten Per-
son — sehr hoch. Sofern kein passender Familienspender gefunden
werden kann, kommt die Suche nach einem Fremdspender infrage.
Die Wahrscheinlichkeit, dass zwei zuféllig ausgewdhlte unverwand-
te Personen Ubereinstimmende Gewebemerkmale haben, ist extrem
gering. Selbst bei haufigen Merkmalen liegt sie nur bei 1:20.000.
Bei seltenen Merkmalen kann sie bei 1 zu mehreren Millionen liegen.
Die Wahrscheinlichkeit, dass ein nichtverwandter Spender gefunden
werden kann, betragt aber dennoch insgesamt ca. 80%. Diese Er-
folgsquote ist deshalb so hoch, da weltweit ca. 31,8 Millionen Men-
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schen (aus Deutschland ca. 7,7 Millionen) freiwillig dazu bereit waren,
sich in Knochenmarkspenderdateien registrieren zu lassen (Stand Dez.
2017). Die weitere Registrierung neuer potentieller Spender ist ein Ga-
rant dafir, dass diese gute Situation weiterhin besteht oder sich noch
verbessert.

Erhalt der Empfanger hingegen seine eigenen Stammzellen, so be-
zeichnet man dies als autologe Transplantation. Hier besteht das
Problem der Unvertraglichkeit nicht. Die Zellen missen aber vor der
Schédigung des Knochenmarks, d.h. vor der hochdosierten Chemo-
therapie, entnommen und bis zur Transplantation tiefgefroren gela-
gert werden.

5 Hochdosistherapie mit autologer

Stammzelltransplantation

5.1 Was versteht man unter Hochdosistherapie und
wann kommt sie infrage?

Die Hochdosistherapie mit nachfolgender autologer Stammzelltrans-
plantation ist komplex und kann sich insgesamt Gber Wochen hin-
ziehen. Sie ist Teil einer umfassenden Therapiestrategie, die das Ziel
einer langfristigen Remission oder sogar Heilung hat. Der Begriff
,Hochdosistherapie” bezieht sich auf die Dosis an Zytostatika, die bei
dieser Therapieform um das Drei- bis Zehnfache Gber den sonst tbli-
chen Dosen liegt. Der Therapie liegt die Beobachtung zugrunde, dass
Zytostatika umso besser wirken, je héher die eingesetzte Dosis ist.
Das Ziel einer Hochdosistherapie ist es, alle Krebszellen im Kérper
zu zerstoren. Dies gelingt bei einer herkémmlichen Chemotherapie
manchmal nicht. Die héhere Wirkung ist jedoch mit einem Anstieg an
Nebenwirkungen verbunden, d.h. die Therapie hat ihren Preis. Das
Prinzip ,Viel hilft viel” kann also nur begrenzt Anwendung finden. Da
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Zytostatika vor allem auf die Zellen des blutbildenden Systems im Kno-
chenmark einen negativen Einfluss haben, indem sie deren Zellteilung
hemmen, wirde die Hochdosistherapie lebensgefahrliche Folgen ha-
ben, wenn man nicht die zuvor gesammelten und tiefgefroren gelager-
ten blutbildenden Stammzellen zurickgeben wiirde. In gewisser Wei-
se ist die autologe Stammzelltransplantation also ein medizinischer
,Trick”, um die Dosis der Chemotherapie Uber das maximal tolerable
MafB hinaus erhéhen zu kénnen.

Die Hochdosistherapie mit autologer Stammzelltransplantation wird
am haufigsten bei bestimmten bésartigen Lymphomerkrankungen als
Ersttherapie oder bei Krankheitsrickfallen durchgefihrt. Hierzu geho-
ren z.B. das Multiple Myelom (Plasmozytom), aggressive Non-Hodg-
kin-lymphome, das Mantelzell-Lymphom und das Hodgkin-Lymphom.
In der Tabelle auf Seite 15 kann nachgelesen werden, bei welchen
Erkrankungen mit welcher Haufigkeit im Jahr 2016 eine autologe
Stammzelltransplantation durchgefihrt wurde.

Ob eine Hochdosistherapie mit autologer Stammzelltransplantation im
Einzelfall durchgefihrt werden kann und empfehlenswert ist, kann nur
nach Prifung der individuellen Gegebenheiten durch die behandeln-
den Arzte bzw. Stammzelltransplanteure entschieden werden.
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Verteilung der Diagnosen, die in Deutschland 2016 Anlass zur auto-
logen Ersttransplantation von blutbildenden Stammzellen gaben

Leukémie

AML 1.CR 11
AML nicht CR 1.CR 1
ALL 1. CR 0
ALL nicht 1. CR 1
CML nicht 1. CP 0
MDS 0
MPN 0
CLL 0
Summe Leukémie 13
Lymphoproliferative Erkrankung

Myelom 1960
andere Plasmazellerkrankungen 38
Hodgkin Lymphom 165
Non-Hodgkin-Lymphom 968
Summe Lymphoproliferative Erkrankung 3131
Solide Tumore 220
Nicht maligne Erkrankung 0
Andere 17
Gesamtsumme 3381

Quelle: DRST-Jahresbericht 2016 | www.drst.de
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Verwendete Abkiirzungen:

AML: Akute Myeloische Leukamie

ALL: Akute Lymphatische Leukamie
CML: Chronische Myeloische Leukamie
CLL: Chronische Lymphatische Leukémie
MDS: Myelodysplastisches Syndrom
MPN: Myeloproliferative Neoplasien
CR: Vollremission

CP: Chronische Phase

5.2.1 SAMMLUNG VON BLUTSTAMMZELLEN

Fur die Gewinnung der Stammzellen stehen zwei Méglichkeiten zur
Verfigung. Zum einen die Knochenmarkentnahme und zum anderen
die Sammlung mobilisierter Blutstammzellen aus der peripheren Blut-
bahn. Die Entnahme der Stammzellen aus dem Knochenmark ist heute
bei der autologen Stammzelltransplantation nicht mehr tblich; sie wird
hier nur der Vollstandigkeit halber erwéhnt: Dem Patienten muss dazu
unter Vollnarkose ca. ein Liter Knochenmarkblut aus dem Beckenkno-
chen enthommen werden.

Heutzutage werden die Stammzellen fir eine autologe Stammzell-
transplantation fast ausschlieBlich aus der peripheren Blutbahn ge-
wonnen. Dort sind sie normalerweise jedoch nur in sehr geringer
Anzahl vorhanden. Vor der Stammzellgewinnung erfolgt beim Pati-
enten zundchst eine konventionelle Chemotherapie. Unter anderem
fihrt diese dazu, dass in der Erholungsphase nach Ende der Thera-
pie vermehrt Blutstammzellen in die Blutbahn Ubertreten. Durch die
Gabe des Wachstumsfaktors G-CSF Gber mehrere Tage in Form von
subkutanen Injektionen werden die Stammzellen zusatzlich dazu an-
geregt, in die periphere Blutbahn zu wandern. Fir die Sammlung der
Stammzellen wird eine sogenannte Leukapherese, d.h. eine isolierte
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Gewinnung der weif3en Blutkérperchen (genauer der mononukledren
Zellen), durchgefihrt. Die Patienten werden hierzu an eine Leukaphe-
rese-Maschine angeschlossen, die mittels kontinuierlicher Zentrifu-
gation des durchstromenden Blutes die Zielzellen isoliert und in den
Sammelbeutel leitet. Die restlichen Blutzellen werden wieder in den
Kreislauf zurickgefihrt. Dieses Verfahren ist fir den Patienten relativ
schonend und nebenwirkungsarm. Es kann jedoch im Einzelfall zu
Schwindel, Kaltegefihl, Ubelkeit, Kreislaufschwéache und Kribbelgefuhl
an Handen und FiBen kommen. Der Grund dafir liegt meist an dem
gerinnungshemmenden Mittel, das eingesetzt werden muss, um eine
Verklumpung des Blutes in der Leukapherese-Maschine zu verhindern.
Neuere Techniken und neue Maschinentypen erlauben jedoch immer
effizientere und zugleich schonendere Sammlungsstrategien.

Die Leukapherese erfolgt meist ambulant und dauvert rund drei bis
finf Stunden. Direkt im Anschluss an die Sammlung wird die genaue
Stammzellzahl im Sammelbeutel gemessen. Je nach Ergebnis wird die
Leukapherese so oft wiederholt, bis das Sammlungsziel von ein oder
mehreren Stammzelltransplantaten (je nach Erkrankung und der dazu-
gehdrigen Therapiestrategie) erreicht wurde.

Autologe Hochdosis- Autologe
Blutstammzellsammlung chemotherapie Stammazelltransplantation
(Leukapherese)

! !

Stammazell- Zerstorung der
Mobilisierung Krebszellen
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Kryokonservierung



18 Hochdosistherapie mit autologer Stammzelltransplantation

Die periphere Blutstammzellsammlung mittels Leukapherese hat eine
Reihe von Vorteilen. Sie ist fir den Patienten schonender und ohne
Narkose durchzufihren. Es wurde zudem beobachtet, dass die Blutbil-
dung nach der Transplantation von peripheren Stammzellen schneller
wieder aktiviert wird. Die peripheren Blutstammzellen vermehren sich
rascher und ihre Reifungszeit ist im Vergleich zu denen aus dem Kno-
chenmark deutlich kirzer. Eine Verkirzung der gefahrlichen Aplasie-
phase (sieche Kapitel 5.2.5, Seite 19) senkt das Risiko von Infektionen
und Blutungen fir die Betroffenen. Krankenhausaufenthalte kénnen so
verkirzt werden.

5.2.2 KONSERVIERUNG
Bis zur Ubertragung werden die Zellen eingefroren und in flissigem
Stickstoff bei < -140 °C aufbewakhrt.

5.2.3 KONDITIONIERUNG

AnschlieBend erfolgt die hochdosierte Chemotherapie (Konditio-
nierung), nach deren Ende méglichst alle Tumorzellen zerstért sein
sollten. Je nach Krankheitsbild und individueller Situation gibt es un-
terschiedliche Zytostatika, die im Rahmen der Konditionierung zur An-
wendung kommen. Die sich aus der Wirkungsweise der Zytostatika
ergebenden Nebenwirkungen sind nicht unerheblich. In Abschnitt 6
werden diese ndher beschrieben und ggf. Gegenmaf3nahmen erlcu-
tert. Um einen maximalen Erfolg der Hochdosistherapie zu ermdgli-
chen, ist es wichtig, die Nebenwirkungen umfassend zu behandeln
bzw. ihnen vorzubeugen.

5.2.4 TRANSPLANTATION

Rund 48 Stunden nach der Konditionierung erfolgt die Ubertragung
(= Transplantation) der aufgetauten Blutstammzellen mittels einer Ve-
nentransfusion. Sie wandern aus der Blutbahn eigenstéandig ins Kno-
chenmark und besetzen dort ihre Nische (= Homing).
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5.2.5 APLASIEPHASE

Zwischen der Stammzellibertragung und dem Wiedereinsetzen der
Blutzellbildung ist der Patient einem gefahrlichen Mangel an Blutzel-
len ausgesetzt. Der Mangel an roten Blutkérperchen und Blutpléttchen
kann durch entsprechende Transfusionen teilweise Gberwunden wer-
den. Da sich jedoch weif3e Blutkdrperchen im Regelfall nicht Gber-
tragen lassen, ist der Patient in diesem Zeitraum einem erhohten In-
fektionsrisiko ausgesetzt. Die Phase, in der die Leukozyten weniger
als 1.000/pl betragen, nennt man , Aplasiephase”. In dieser Zeit sind
bestimmte MaBBnahmen zum Schutz vor Keimen zu ergreifen (z.B. kein
Kontakt mit infektidsen Personen, Abstand zu Biomilltonnen und Bau-
stellen mit Erdaushub etc.).

Méaglicher Verlauf der Zahl der Leukozyten:
Bei unter 1000 Leukozyten pro pl besteht erhdhte Infektionsgefahr.

6.000

Leukazytenzahl ful
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5.2.6 REGENERATION DER BLUTZELLBILDUNG

Rund 12-16 Tage nach der Stammzelltransplantation sind wieder Gber
1.000 Leukozyten/pl Blut vorhanden. Auch wenn bis zur vollstandigen
Wiederherstellung der Blutbildung noch weitere 1-2 Wochen verge-
hen, ist ab diesem Zeitpunkt die gréfite Infektionsgefahr voriber. Die
SchutzmafBBnahmen kénnen dann allmahlich reduziert und schlief3lich
aufgehoben werden.
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Meist fragen Patienten nach der Dauer der Therapie, denn sie moch-
ten zu Recht wissen, wann das Ende der Therapie in Sicht ist. Es gibt
jedoch keine pauschale Antwort, da die Dauer der Therapie bei den
einzelnen Erkrankungen sehr unterschiedlich sein kann.

Der folgende Zeitrahmen gibt einen typischen Verlauf wieder:

e Konventionelle Vorbehandlungen: ca. 3-6 Monate
(teilweise ambulant méglich);

* Mobilisierungsschemotherapie, G-CSF-Stimulation und
Stammzellsammlung: 2-3 Wochen (meist ambulant);

* Hochdosistherapie und Transplantation: ca. 3-4 Wochen (in der
Regel stationdr, im Rahmen spezieller Therapieprogramme an
einigen Zentren aber auch ambulant bzw. teilstationér maglich);

e langzeitnachsorge: unmittelbar nach autologer Stammzelltrans-
plantation in kurzen Absténden (wéchentliche ambulante Kontrol-
len), danach je nach gesundheitlichem Zustand alle 3-6 Monate.

Sprechen Sie mit lhren behandelnden Arzten iber die Chancen, die
lhnen die Hochdosistherapie mit autologer Stammzelltransplantation
bietet. Je nach individueller Krankheitssituation kénnen die Chancen
unterschiedlich sein. Es besteht oft die berechtigte Hoffnung, dass die
Krankheit Gber lange Zeit effektiv zurickgedrangt werden kann. Fra-
gen Sie ggf. nach den fir Sie infrage kommenden Therapiealternati-
ven mit ihren jeweiligen Vor- und Nachteilen.

Viele Hochdosistherapien mit autologer Stammzelltransplantation wer-
den im Rahmen einer Therapiestudie durchgefihrt, sodass sich viele
Patienten die Frage stellen, ob sie an einer Therapiestudie teilnehmen
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sollen. NGhere Informationen zum Thema , Studien” kénnen Sie Gber
die DLH-Geschdftsstelle beziehen, siehe Seite 48.

6 Nebenwirkungen wéhrend der Therapie

und unterstitzende MaBnahmen

In Kapitel 6 gehen wir vor allem auf die haufig auftretenden Neben-
wirkungen ein. Bei jedem Symptom, das lhnen auffallt — auch wenn
Sie es zundchst nicht einordnen kénnen — sollten Sie mit lhren behan-
delnden Arzten sprechen.

6.1 Ubelkeit/Erbrechen

Wiirden keinerlei GegenmafBnahmen ergriffen, ware diese Nebenwir-
kung bei einer Hochdosistherapie stark ausgepragt. Die Gegenmaf3-
nahmen bestehen im Allgemeinen in einer Kombination mehrerer Me-
dikamente, die gegen Ubelkeit wirken. Meist wird bei akuter Ubelkeit
ein Medikament aus der Gruppe der sogenannten Serotoninrezepto-
rantagonisten verabreicht. Der Effekt eines Mittels aus dieser Grup-
pe kann durch die zusatzliche Gabe von Kortison erhéht werden.
Es besteht aulerdem die Méglichkeit der Gabe eines sogenannten
Neurokinin-1-Rezeptorantagonisten, welcher Ubelkeit und Erbrechen
zusatzlich verhindert. Insgesamt kann man feststellen, dass durch die
heute Ubliche Begleitmedikation zumeist entweder gar keine Ubelkeit
mehr auftritt oder nur noch in sehr milder Form (Appetitlosigkeit). Zum
Erbrechen kommt es nur selten.

6.2 Mundschleimhautentziindung (orale Mukositis)

Die Mundschleimhautentzindung gehért zu den am starksten beein-
trachtigenden Nebenwirkungen der Hochdosistherapie. Ist die ,Barrie-
refunktion” der Mundschleimhaut durch eine Entzindung geschwacht,
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kénnen Krankheitserreger leichter eindringen. In der Folge kann es -
vor allem, wenn die weiBen Blutkdrperchen reduziert sind — zu schwe-
ren Infektionen bis hin zur Sepsis (,Blutvergiftung”) kommen. Eine aus-
gepragte orale Mukositis kann den Krankenhausaufenthalt deutlich
verlangern. Dartber hinaus missen Patienten mit Mundschleimhau-
tentzindungen haufig kinstlich erndhrt werden, und sie erhalten meist
starke Schmerzmittel (Opiate) sowie Antibiotika.

Es ist sehr wichtig, die Auspragung der Mundschleimhautentzindung
gut zu Uberwachen und richtig zu beurteilen. Die WHO (World He-
alth Organisation) hat eine Skala entwickelt, nach der der Grad der
oralen Mukositis erhoben werden kann.

Der Vorbeugung und Therapie der Mundschleimhautentziindung
kommt eine hohe Bedeutung zu. Die wichtigsten und effektivsten Maf3-
nahmen bestehen in der Mundhygiene und in regelmafBigen Mund-
spulungen (mehrfach pro Stunde), wobei die Motivation und die Mitar-
beit des Patienten ausschlaggebend sind. Die Erfahrung zeigt deutlich,
dass Patienten die hier gut mitarbeiten und regelmaBig die Mund-
spulungen anwenden, wesentlich weniger Probleme mit Mukositis
haben. Die ,Arbeitsgruppe Apotheke des Stammzell-Qualitétszirkels
Rheinland-Pfalz, Saarland und Rhein-Main” hat hierzu Konsensusemp-
fehlungen erarbeitet. Die ausfihrlichen Empfehlungen kénnen in der
DLH-Geschdaftsstelle angefordert werden (siehe Seite 48).

6.3 Haarausfdll

Diese Nebenwirkung kann leider nicht verhindert werden. In nahezu
allen Fallen wachsen die Haare aber einige Wochen nach der The-
rapie wieder nach. Nahere Informationen zum Thema ,Haarausfall”
kénnen Sie Uber die DLH-Geschaftsstelle beziehen.
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Ein Mangel an weif3en Blutkdrperchen (Leukopenie) geht mit einem
Mangel an spezifischen Abwehrzellen einher, den sog. neutrophilen
Granulozyten (Neutropenie), die etwa 40-70% der Leukozyten aus-
machen. Wenn die Leukopenie stark ausgepragt ist, besteht eine er-
hohte Infektanfalligkeit. Wird der Wert von 1.000 Leukozyten/pl un-
terschritten, spricht man von Aplasie. Wegen der Gefahr einer Sepsis
(,Blutvergiftung”) muss dann bei Auftreten von Fieber Gber 38,5 °C
(oder zweimalig innerhalb von 12 Stunden Uber 38,0 °C) so rasch
wie moglich, d.h. sofort nach Abnahme von Blutkulturen, ggf. noch
vor der Durchfihrung weiterer Diagnostik, eine Therapie mit Antibio-
tika begonnen werden. Die Bildung der Leukozyten wird durch den
Wachstumstaktor G-CSF stimuliert. Bei einer Leukopenie kann er in
bestimmten Situationen verabreicht werden, um die Produktion der
Leukozyten anzuregen und so das Infekirisiko zu reduzieren.

Leukozyten 4.000 - 10.000 /pl | < 1.000 /yl

Neutrophile Granulozyten | 2.000 - 7.000 /pl < 500 /l

In der Behandlung des Durchfalls steht der Ersatz von Flussigkeitsver-
lusten im Vordergrund. Sofern eine infektidse Ursache ausgeschlossen
ist, konnen Mittel eingesetzt werden, die die Darmbewegung hem-
men. Bei einer infektidsen Ursache dirfen diese Mittel jedoch nicht
eingesetzt werden. Dann ist vielmehr eine antimikrobielle Therapie
angezeigt.
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Die Ursachen von Juckreiz sind vielfaltig. Sie kénnen mit Eisenman-
gelanamie, Nierenversagen oder Gallenstau zusammenhdngen, oder
sie kdnnen tumorbedingt sein (z.B. durch Leukamien, Lymphome und
Polycythaemia vera). Der Juckreiz kann aber auch im Rahmen einer
Kontakt- oder Medikamentenallergie auftreten. Die Therapie richtet
sich dementsprechend nach der Ursache. Therapeutisch eingesetzt
werden u.a. kihlende, feuchte Verbande, Hydrokortisonsalbe und
Antihistaminika als Salbe oder intravends.

7 Nachsorge

Nach einer erfolgreichen Hochdosistherapie mit autologer Stammzell-
transplantation sollten Sie versuchen, baldméglichst wieder zu einem
,normalen” Leben zurickzukehren. Bedenken Sie aber, dass Kérper
und Seele Zeit zur Regeneration bendtigen und deshalb Schwache
und Abgeschlagenheit am Anfang nicht ungewohnlich sind. Falls Sie
unerwartet Veranderungen an sich feststellen oder neu aufgetretene
Beschwerden haben, kontaktieren Sie das Zentrum, in dem Sie trans-
plantiert wurden. Vermeiden Sie jedoch eine Ubertriebene Selbstbeob-
achtung, die sie in lhrer taglichen Lebensfihrung einschrankt.

Die Nachsorge ist von aufierordentlich grofier Wichtigkeit. Sie dient
der Erkennung von Rickfallen und Spatschaden sowie der Uberwa-
chung einer eventuellen Restkrankheit. Abhéngig von Alter, Diagnose,
Stadium der Erkrankung vor Hochdosistherapie, Verlauf der Transplan-
tation und weiteren Faktoren erstellt Ihr Transplantationszentrum einen
individuellen Nachsorgeplan. Bitte nehmen Sie diese Termine zu lhrer
eigenen Sicherheit wahr, da frihzeitig erkannte Probleme in der Regel
besser behandelbar sind.
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Nach Abschluss der stationdgren Behandlung finden im ersten Monat
wochentlich ambulante Kontrollen statt, danach ein Jahr lang etwa
alle drei Monate. Je nach Erkrankung werden die Nachsorgeinter-
valle dann mit der Zeit immer langer, bis schlieBlich nur noch einmal
iahrlich Kontrollen erfolgen. An den Terminen werden entsprechend
lhres individuellen Nachsorgeplans unterschiedliche Kontrolluntersu-
chungen durchgefihrt, wie z.B. Labor, Réntgen, Computertomografie
und Knochenmarkuntersuchung. Die Nachsorge kann sich von Zent-
rum zu Zentrum sowohl in den Zeitintervallen als auch in den Inhalten
unterscheiden.

Richtige Ernahrung ist nach einer autologen Stammzelltransplantation
besonders wichtig. Eine ausreichende Zufuhr an Kalorien, Eiweif3, Vita-
minen, Flissigkeit und Mineralien ist notwendig, um das Immunsystem
wieder herzustellen, Ihr angestrebtes Kérpergewicht zu erreichen, lhre
Muskelkraft zu starken und sich wohl zu fihlen. Eine spezielle ,keimar-
me” Kost wird heute nicht mehr empfohlen, da neuere Studien keine
Vorteile belegen konnten. Man sollte aber Vernunft walten lassen und
bei Kauf, Zubereitung und Verzehr auf Frische und Sauberkeit der
Nahrungsmittel achten.

Vermieden werden sollten:

* nicht pasteurisierte Milch (Rohmilch) bzw. Milchprodukte aus
nicht pasteurisierter Milch

e Schimmelkase

* rohes oder nicht vollstandig durchgegartes Fleisch (z.B. Car-
paccio, Hackepeter), Fisch (z.B. Sushi) oder Meeresfrichte

* rohe oder weich-gekochte Eier bzw. Eierspeisen (z.B. Tiramisu)

* ungewaschenes Obst oder GemUse, rohe Gemisesprossen

* unbehandelte rohe Nisse
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Zu vermeiden ist der Verzehr von exotischen Kréutern und deren
Zubereitungen oder auch unbekannte Tees. Sie kénnten gefahrliche
Mikroorganismen enthalten oder Substanzen, die sich nicht mit Me-
dikamenten vertragen bzw. deren Wirkung beeinflussen. Normales
Trinkwasser besitzt bei uns einen hohen Reinheitsgrad und kann unbe-
denklich getrunken werden. Im Zweifelsfalle (z.B. bei Auslandsreisen)
sollte das Wasser jedoch ggf. abgekocht oder industriell abgefilltes
Wasser zum Trinken und zur Zubereitung von Speisen verwendet wer-
den. Hinsichtlich der Kalorienzufuhr ist das Ziel das Erreichen und
Halten eines der KérpergroBe angemessenen Gewichts. Anhaltspunkt
hierfir liefert der sog. Body Mass Index (BMI), den man aus Tabellen
ablesen kann. Fragen Sie Ihren Hausarzt oder die Arzte im Transplan-
tationszentrum nach lhrem ,Sollgewicht”. Wenn Sie untergewichtig
sind, wird die Gewichtszunahme nach Transplantation maglicherweise
nur langsam verlaufen. Setzen Sie sich kleine Ziele, z.B. 1-2 kg pro
Monat. Essen Sie drei Mahlzeiten pro Tag und zwischendurch Snacks.
Trinken Sie Getrdnke, die Kalorien und Eiweif3 enthalten.

Erndhrung

nach einer autologen Stammzelltransplantation
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Bewegen Sie sich ausreichend, um Ihren Appetit anzuregen und um
die Muskeln zu starken. Bei Fieber, Infektionen oder verstarkter korper-
licher Aktivitat haben Sie einen erhohten Kalorienbedarf. Wenn Sie
Ubergewichtig, aber medizinisch stabil sind (befragen Sie hierzu Ihren
Arzt), durfen Sie nach Abschluss der Therapie langsam abnehmen,
aber nicht mehr als ein halbes kg pro Woche. Sie sollten trotzdem
nahrstoffreiche Nahrung zu sich nehmen und auf den Rat lhrer Erndh-
rungsberaterin héren. RegelmaBige Bewegung ist wichtig, um einen
Verlust an Muskelmasse zu verhindern.

Bei vielen Patienten kommt es durch eine Hochdosistherapie mit
autologer Stammzelltransplantation zu einer Verschlechterung der
Nierenfunktion. Mit Bestimmung des Serum-Kreatinins wird die Nie-
renfunktion gemessen. Ein erhdhter Wert bedeutet, dass die Nieren
schlechter als normal arbeiten. Manche Medikamente, z.B. bestimmte
Antibiotika, belasten die Nieren in erheblichem Maf3e. Hier kdnnen
Sie durch eine Trinkmenge von mindestens drei Litern pro Tag helfen,
lhre Nieren zu spilen. An heiBen Sommertagen und bei Fieber steigt
der Flissigkeitsbedarf sogar noch weiter an. Sollte die Nierenfunktion
jedoch soweit geschadigt sein, dass keine regelrechte Flissigkeitsaus-
scheidung mehr erfolgt oder gar Dialysepflicht besteht, so muss die
tagliche Trinkmenge auf ein vom behandelnden Arzt festzulegendes
MaB reduziert werden. Bei Verwendung von Nahrungszusatzen be-
achten Sie bitte folgende Einschrankungen: Sie sollten nicht ohne arzt-
liche Ricksprache Kalium-, Eisen- oder Kalziumtabletten einnehmen.
Auch sollten keine Préparate mit — vermeintlich harmlosen — pflanzli-
chen Bestandteilen unkontrolliert angewandt werden. Und nehmen Sie
grundsatzlich nicht mehr als die empfohlene Tagesdosis ein.

In den ersten Wochen nach der Transplantation haben Sie einen er-
hohten EiweiBbedarf, da der durch Chemotherapie und Bestrahlung
bedingte Zellschaden repariert werden muss. Eiweif3 bleibt auch da-
nach ein wichtiger Bestandteil lhrer Nahrung, auch um die volle Wie-
derherstellung des Immunsystems zu férdern. lhr Eiwei3bedarf norma-
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lisiert sich ca. zwei bis drei Monate nach der Transplantation, es sei
denn, Sie nehmen weiterhin Kortison ein oder haben viel Muskelmasse
verloren. Eiweifreich sind z.B. Fleisch, fettarmer Kase, Milchprodukte
und Joghurt. Néhere Informationen zum Thema ,Ernghrung” kénnen
Sie Uber die DLH-Geschaftsstelle beziehen (siehe Seite 48).

7.3 Immunschwache

Nach einer autologen Stammzelliransplantation benétigt das Immun-
system ca. sechs bis neun Monate bis zur vollstandigen Wiederher-
stellung seiner Funktion. Je nach Grunderkrankung und Vortherapien
kann es sein, dass fir einige Monate bestimmte Medikamente (wie
Virostatika oder Antibiotika) vorbeugend eingenommen werden mus-
sen. Meiden Sie im ersten Halbjahr gro3e Menschenansammlungen.
Tragen Sie gegebenenfalls einen Mundschutz. Meiden Sie den Kon-
takt zu Menschen mit ansteckenden Krankheiten, insbesondere Kin-
dern mit Masern, Windpocken oder Mumps. Besonders wichtig ist
die konsequente Einhaltung von HygienemaBBnahmen wie z.B. regel-
mafiges grindliches Handewaschen mit Seife vor dem Essen und
nach dem Besuch der Toilette. Tragen Sie Einmalhandschuhe beim
Wechseln von Windeln und waschen Sie sich die Hande, nachdem
Sie die Handschuhe entsorgt haben. Vermeiden Sie den Kontakt mit
menschlichen oder tierischen Exkrementen. Generell gilt, dass Sie sich
wahrend dieses Zeitraums von allen potenziell infektidsen Stoffen fern-
halten sollen.

Der Kontakt mit Haustieren und Pflanzen gilt als ,sicher”, solange Sie
Verletzungen und Kontakt mit Speichel oder Exkrementen meiden.
Trotzdem ist in den ersten Monaten besondere Umsicht beim Umgang
mit Haustieren geboten. Gartenarbeit sollten Sie in der ersten Zeit
nicht ausiben, v.a. dann, wenn diese mit Erdaushub verbunden ist
(Gefahr des Einatmens von Pilzsporen aus dem Erdreich). Spater ist
zur Gartenarbeit das Tragen von Handschuhen ratsam. Besonders
im Sommer sollten Sie den Kontakt mit Biomilltonnen unbedingt ver-
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meiden. Gefdhrliche Pilzsporen oder Bakterien vermehren sich in der
Warme darin in grofler Zahl. Beim Offnen der Tonne kénnten durch
den Luftsog des Deckels erhebliche Mengen an Pilzsporen oder Bak-
terien in die Atemluft gelangen.

Beim Schwimmen in Seen, Flissen, Swimming-Pools oder beim Besuch
der Sauna besteht die Gefahr, mit Keimen in Kontakt zu kommen,
die bei Menschen mit eingeschrankter Immunabwehr méglicherweise
gefahrliche Infektionen hervorrufen kdnnen. Meiden Sie dies im ersten
Jahr bzw. fragen Sie lhren Arzt um Erlaubnis.

Die Friherkennung von Infektionen verbessert die Wahrscheinlichkeit
einer erfolgreichen Behandlung erheblich. Hier ist Ihre aktive Mitar-
beit gefragt. Ein Krankheitszeichen fir eine Infektion kann Fieber sein.
Messen Sie lhre Korpertemperatur, wenn Sie sich krank fihlen oder
Fieber vermuten. Vermerken Sie Tag, Uhrzeit und die mutmaBlichen
Umstande des Fiebers und nehmen Sie umgehend mit lhrem Arzt Kon-
takt auf.

Als Hilfestellung zum Thema ,Immunschwdche” kann die Broschire
,Infektionen2 Nein danke!” in der DLH-Geschaftsstelle angefordert
werden (siehe Seite 48).

7.4 Impfungen

Die Konzentration der Antikérper, die ein Mensch im Laufe seines Le-
bens gegen verschiedenste Krankheitserreger gebildet hat, fallt in den
ersten Monaten nach einer autologen Stammzelltransplantation deut-
lich ab. In dieser Zeit ist auch das Infektionsrisiko am gréBten. Trotz-
dem sind Impfungen erst zu einem spdteren Zeitpunkt sinnvoll, d.h.
nach vollstandiger Erholung des Immunsystems, da vorher keine oder
nur eine unzureichende Immunantwort erfolgt. Schon sechs Monate
nach Transplantation sinkt das allgemeine Infektionsrisiko merklich ab.
Nach zwei Jahren kann von einer nahezu normalen Abwehrlage aus-
gegangen werden.



30 Nachsorge

In den ersten 6 Monaten nach autologer Stammzelltransplantation
werden demnach keine Impfungen empfohlen. Danach kénnen je
nach Alter und Zustand des Patienten Impfungen gegen verschiedene
Krankheitserreger notwendig bzw. sinnvoll sein. Hierzu z&hlen z.B.
Tetanus, Haemophilus influenzae und Diphtherie. Allen Patienten wird
die jahrliche Immunisierung gegen Influenza (Grippeimpfung) emp-
fohlen. Wichtig hierbei ist auch die Impfung von allen Familienmitglie-
dern, um den Ausbruch von Grippe im Umfeld des Transplantierten
zu verhindern. Frihestens ein Jahr nach der autologen Transplantation
ist eine Impfung gegen Pneumokokken (eine Bakterienart) méglich, 2
Jahre nach Transplantation auch gegen Masern, Mumps und Rételn.

7.5 Erschopfung

Stammzelltransplantierte Patienten leiden sehr haufig unter standiger
Erschdpfung. Dieses als ,Fatigue-Syndrom” bezeichnete Phdnomen
findet mittlerweile zunehmend Beachtung. Fatigue (sprich: ,Fatiek”)
kommt aus dem Franzdsischen und bedeutet ,Midigkeit”.

Eigentlich ist Erschdpfung eine natirliche Schutzfunktion des Korpers.
Er reagiert so auf Belastungen und tut sein Ruhebedirfnis kund. Durch
Schlaf ist der Mensch normalerweise in der Lage, seine Leistungsfahig-
keit wieder herzustellen. Dies gilt jedoch leider nicht beim Fatigue-Syn-
drom. Trotz ausreichender Schlaf- und Ruhephasen fihlen sich die
Betroffenen antriebslos und sehr geschwdcht. Die Bewaltigung des
Alltags fallt schwer.

Fatigue-Spezialisten gehen davon aus, dass mehrere Faktoren an der
Entstehung des Fatigue-Syndroms beteiligt sind. Man spricht daher von
einem multifaktoriellen Entstehungsmechanismus. So kénnen u.a. psy-
chologische Einflussmerkmale, wie z.B. die Art der Krankheitsverarbei-
tung, oder Stoffwechselstérungen, wie z.B. Diabetes oder Schilddrisen-
unterfunktion, eine Rolle spielen. Als gesichert wird auch angenommen,
dass es in vielen Fallen einen Zusammenhang zwischen dem Fatigue-
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Syndrom und einer Blutarmut (Andmie) gibt. Rote Blutkérperchen enthal-
ten den roten Blutfarbstoff Hamoglobin (Hb). Durch ihn sind sie in der
Lage, Saverstoff zu binden. Durch die Zirkulation der roten Blutkérper-
chen im Blutkreislauf versorgen sie den gesamten Kdrper mit Sauerstoff.
Nur ein ausreichend mit Sauerstoff versorgter Kérper ist leistungsfahig.

Die Blutbildung sollte sich binnen 12-16 Tage nach der autologen
Transplantation normalisieren. In dieser Zeit - und in Einzelfallen auch
dariber hinaus - kann eine Anamie aufireten, die ggf. mit Bluttransfu-
sionen behandelt werden sollte. Diese Art der Therapie zeigt einen
schnellen Erfolg. Da die Erythrozyten nur eine begrenzte Lebensdauer
haben, kann eine wiederholte Gabe notwendig werden.

Um mit den Auswirkungen des Fatigue-Syndroms besser umgehen zu

kénnen, sollten Betroffene folgende Tipps beachten:

e Treiben Sie dosiert Sport nach dem Motto: den Kérper belasten,
aber nicht Gberlasten. Insbesondere Ausdauersport (z.B. Nordic
Walking, Schwimmen, Fahrradfahren) ist sehr zu empfehlen.

* Eine gesunde Ernghrung tragt zum Wohlbefinden bei. Versorgen Sie
daher lhren Kérper mit ausreichend Vitaminen und Spurenelementen.

e Damit Sie sich entspannen und Kraft schdpfen kdnnen, ist es
wichtig, die Krankheit manchmal ,beiseite” zu legen. Rdumen
Sie daher Beschaftigungen, wie Lesen, Musik héren und Gesellig-
keit genug Zeit ein.

e Teilen Sie lhre Krafte ein und planen Sie den Tagesablauf im
Voraus. Erledigen Sie zuerst die Dinge, die lhnen am wichtigsten
sind und legen Sie zwischendurch Ruhepausen ein.

e Stecken Sie sich realistische Ziele und versuchen Sie, lhre ggf.
reduzierte Leistungsfahigkeit zu akzeptieren.

e Scheuen Sie sich nicht, verstarkt die Hilfe anderer in Anspruch
zu nehmen.

Nahere Informationen zum Thema ,Fatigue” kdnnen Sie Gber die
DLH-Geschaftsstelle beziehen (siehe Seite 48).
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7.6 Spatschéden

7.6.1 STORUNGEN DER NERVEN, HERZSCHADEN

Spatschaden durch die Hochdosistherapie bzw. Konditionierung kon-
nen prinzipiell an jedem Organ auftreten. Durch Verbesserung der
Transplantationsverfahren konnte die Gefahr von Spatschaden in den
letzten Jahren merklich verringert werden.

Als Folge von Chemotherapien entwickeln sich oft Stérungen der Ner-
ven (Polyneuropathie). Diese auflern sich z.B. in Form von Kribbeln,
Taubheitsgefihl und Schmerzen in den FiBen. Diese Nebenwirkung
kann sich zurickbilden, jedoch nicht immer vollstandig. Oft zieht sich
die Erholung der Nerven Uber einen langen Zeitraum hin. Die Be-
handlungsméglichkeiten sind beschrénkt. Nahere Informationen zum
Thema ,Polyneuropathie” kénnen Sie Uber die DLH-Geschaftsstelle
beziehen.

Spatfolgen am Herzen, z.B. eine Herzmuskelschwache (Herzinsuffizi-
enz), entstehen insbesondere bei Behandlung mit anthrazyklinhaltigen
Chemotherapien. Jahrliche Kontrolluntersuchungen des Herzens mittels
Eckokardiografie sind daher vorgesehen.

7.6.2 UNFRUCHTBARKEIT/HORMONHAUSHALT

Viele Chemotherapeutika sowie die Behandlung mit ionisierender
Strahlung verandern das Erbgut und schadigen die Keimdrisen (Ho-
den und Eierstocke). Ob und wie gut sich deren Funktion wieder
erholt, hangt von vielen Faktoren ab. Jingere Patienten haben hier
bessere Chancen, dass sich ihre Keimdrisenfunktion normalisiert. Bei
den meisten Frauen, die sich noch vor den Wechseljahren befinden,
kommt es allerdings leider nach der Therapie zum Verlust der Frucht-
barkeit und zu vorgezogenen Wechseljahren. Dies kann insbesondere
for Frauen mit Kinderwunsch psychisch sehr belastend sein. Wenn
Sie hiervon betroffen sind, wenden Sie sich bitte an das Transplan-
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tationsteam und fragen Sie nach psychologischer Unterstitzung. Bei
Hormonmangelzusténden kann eine Hormonersatztherapie angezeigt
sein, wenn kérperliche Beschwerden vorliegen oder einer Osteoporo-
se vorgebeugt werden soll.

Fur Patienten und Patientinnen, die ihre Familienplanung noch nicht ab-
geschlossen haben, besteht die Méglichkeit, sich vor der Therapie zu
Méglichkeiten des Erhalts der Fruchtbarkeit beraten zu lassen (siehe
www.fertiprotekt.de).

7.6.3 SCHILDDRUSENUNTERFUNKTION

Eine wichtige hormonelle Funktionsstdrung ist die Unterfunktion der
Schilddrise. Sie kann sich im Laufe von Monaten und Jahren nach
autologer Stammzelltransplantation einstellen und ist oft Ursache von
fortbestehender Abgeschlagenheit und kérperlicher Schwache. Die Di-
agnose wird durch Bestimmung der Schilddrisenwerte im Blut gestellt.
Diese Untersuchung gehért zu jedem Nachsorgeprogramm und wird
in der Regel einmal pro Jahr durchgefihrt. Liegt eine Unterfunktion
vor, so kann diese durch regelmafBige Gabe von Schilddrisenhormo-
nen in Tablettenform erfolgreich behandelt werden.

7.6.4 KNOCHENABBAU

Oft ist der Knochen durch vorausgegangene Chemo- und Strahlenthe-
rapien sowie durch Kortison in seiner Substanz geschwdcht. Nach
Absprache mit dem behandelnden Arzt kann durch Gabe von Vitamin
D und Kalzium ein Fortschreiten des Knochenabbaus in vielen Fallen
verhindert bzw. teilweise rickgangig gemacht werden. Bei Patienten
mit Multiplem Myelom ist jedoch die Einnahme von Kalzium zumeist
kontraindiziert, da es durch die Erkrankung zu einem erhohten Kalzi-
umspiegel im Blut kommen kann. Sie selbst kénnen durch regelméaBige
leichte Bewegung, am besten in Form von Gehen (z.B. Nordic Wal-
king), Laufen oder Schwimmen, dazu beitragen, dass Ihre Muskeln
gestarkt werden und lhre Knochen und Gelenke besseren Halt bekom-
men. Vom ruckartigen Heben schwerer Lasten (Gewichtheben) oder



34 Nachsorge

von Sportarten, die die Wirbelsaule und Gelenke sehr stark belasten
(z.B. Reiten, Fallschirmspringen, Rodeln) ist hingegen abzuraten. Bei
bestimmten Erkrankungen (z.B. Multiples Myelom) ist dariber hinaus
die Behandlung mit sog. Bisphosphonaten vorgesehen, um Osteolysen
vorzubeugen und den Knochen zu starken.

7.6.5 HAUTVERANDERUNGEN

Die Haut ist oft auch lange nach einer Transplantation noch sehr
trocken und empfindlich. Es wird konsequenter Sonnenschutz (Son-
nencreme mit LSF >30, leichte Bekleidung mit langen Armeln und
Kopfbedeckung) empfohlen. Von Sonnenbdadern und dem Besuch
von Solarien ist abzuraten. Zudem sollte jGhrlich eine Vorsorgeuntersu-
chung beim Hautarzt erfolgen.

7.6.6 ZWEIT-TUMOR-ERKRANKUNG

Wissenschaftliche Untersuchungen an vielen tausend Transplantier-
ten haben bestatigt, dass das Risiko fir Zweit-Tumore im Vergleich zu
nichttransplantierten gesunden Personen etwas erhoht ist. Als Risiko-
faktoren gelten in erster Linie eine vorausgegangene Strahlentherapie
und eine Hochdosis-Chemotherapie, nicht jedoch die Stammzelltrans-
plantation als solche. In den ersten drei Jahren ist insbesondere das
Risiko fur myelodysplastische Syndrome (MDS) und akute myeloische
Leukamien (AML) erhoht. Das Risiko fir andere, solide Tumore wie
z.B. der Haut, der Schilddrise, der Knochen und des Bindegewebes,
steigt erst im Laufe der Jahre langsam an.

lhr betreuender Arzt kennt das Risiko fir Zweit-Tumore und leitet ent-
sprechend Ihres Nachsorgeplans Untersuchungen ein, um eventuell
auftretende Tumore frihzeitig erkennen und behandeln zu kénnen.
Unabhéngig davon sollten Sie die allgemein vorgesehenen altersent-
sprechenden Krebsvorsorgeuntersuchungen wahrnehmen.
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Auch nach erfolgreicher autologer Stammzelltransplantation ist
es notwendig, in regelméafigen Abstanden einen méglichen Rick-
fall der Krebserkrankung auszuschliefen. Hierzu werden bei lhren
Nachsorgeterminen je nach Grunderkrankung und entsprechend
lhres individuellen Nachsorgeprotokolls spezielle Untersuchungen
durchgefihrt. Wird ein Rickfall festgestellt, dann wird in der Regel
nach krankheitsspezifischen Rickfallprotokollen behandelt. Unter Um-
stdnden kann auch eine zweite autologe Stammzelltransplantation
notwendig werden.

Noch wahrend des Aufenthalts im Transplantationszentrum stellt sich
die Frage, wie es nach der Entlassung weitergehen soll und welche
MaBnahmen geeignet sind, die Genesung zu férdern.

Dies kdnnen sein:

e die Rickkehr nach Hause und eine weitere ambulante Betreuung
durch das Transplantationszentrum. Evtl. kommt die Inanspruch-
nahme ambulanter Angebote mit rehabilitativen Zielen, wie z.B.
die Physiotherapie, infrage.

* eine feilstationdre Rehabilitation, wie sie aber nur an wenigen
Orten in Deutschland angeboten wird.

* eine Anschlussheilbehandlung (AHB) oder eine stationdre Rehabi-
litation in einer geeigneten Rehabilitationsklinik.

Eine generelle Empfehlung kann es nicht geben. Immer ist es eine Ein-
zelfallentscheidung, die in enger Abstimmung mit den behandelnden
Arzten im Transplantationszentrum erfolgen sollte.
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Eine Rolle konnen spielen:

e der Wunsch, méglichst bald nach Hause zuriickzukehren. Viele
Betroffene haben schon lange Krankenhausaufenthalte hinter sich
und mdchten méglichst bald nach Hause.

e die Entfernung zwischen Transplantationszentrum und dem Wohn-
ort

e das hausliche Umfeld und die bestehenden Hilfs- und
Unterstitzungsmoglichkeiten

e die bestehenden kérperlichen und seelischen Probleme und Ein-
schrankungen

e die regional unterschiedlichen Rehabilitationsangebote

In der ersten Zeit nach der Entlassung ist eine intensive medizinische
Betreuung erforderlich.

Dies betrifft:

e die Uberwachung des ,Wieder-in-Gang-kommens”
der Blutbildung

e die Uberwachung des Immunsystems

e die Vorbeugung und ggf. unverzigliche Behandlung von
Infektionen

e die Information und Beratung zu Fragen der Erkrankung,
der Therapiefolgen und zum Verhalten im Alltag

e die psychische Unterstitzung und Begleitung

Die Rehabilitation kennt karperliche, seelische und soziale Ziele. Im
Einzelnen umfasst sie die medizinische Betreuung und die Forde-
rung der kérperlichen Fitness. Eine wichtige Rolle spielen Schulung
und Informationsvermittlung. Hierzu gehoren die Aufklarung Gber
Therapiefolgen, Verhaltensempfehlungen, Beratung zu Erndhrungs-
und sozialrechtlichen Fragen. Die Zeit nach der Entlassung aus dem
Transplantationszentrum ist hdufig gepragt durch Verunsicherung und
Uberforderung. Man muss erst wieder langsam in den Alltag hinein-
wachsen. Die Unferstitzung durch erfahrene Therapeuten oder der Er-
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fahrungsaustausch in Selbsthilfegruppen fir Patienten und Angehérige
kann in dieser Situation sehr hilfreich sein.

Falls man sich fir eine stationdre oder teilstationdre Rehabilitation ent-
scheidet, bespricht man dies am besten mit den behandelnden Arzten
und nimmt Kontakt mit dem Sozialdienst des Transplantationszentrums
auf. Die Begriffsverwirrung ist erheblich: Anschlussheilbehandlung
(AHB), Anschlussrehabilitation (AR), Anschlussgesundheitsmafinahme
(AGM,), Heilverfahren (HV), Nach- oder Festigungskuren. Die Kosten-
trager verwenden verschiedene Begriffe, die sich auf unterschiedliche
Situationen beziehen, weswegen das Hinzuziehen des Sozialdienstes
erforderlich ist. Fir Mitglieder der gesetzlichen Rentenversicherung,
die eine stationdre Rehabilitationsbehandlung unmittelbar nach der
Entlassung aus dem Transplantationszentrum anstreben, ist die An-
schlussheilbehandlung (AHB) von Bedeutung. Sie beginnt innerhalb
von 14 Tagen, in Ausnahmefallen bis zu 5 Wochen nach der Ent-
lassung, und muss bereits wahrend des Aufenthaltes im Transplanta-
tionszentrum beantragt werden. Der Sozialdienst klért ab, welcher
Kostentrager zustandig ist und berat bei der Auswahl der Rehabilitati-
onsklinik. Kostentrager kénnen die Rentenversicherungen, die gesetz-
liche oder private Krankenversicherung und in manchen Fallen auch
das Sozialamt sein.

Beamte sind i.d.R. teils beihilfeberechtigt und teils privat versichert. Bei
beiden Kostentragern muss durch den Beamten ein Antrag auf Kos-
tenGbernahme mit arztlichem Befundbericht gestellt werden. Da die
zuvor erlauterten Begriffe dort nicht verankert sind, empfiehlt sich eine
allgemeine Formulierung wie ,im Anschluss ... ein weiterer stationarer
Aufenthalt zur weiteren Mobilisierung und Stabilisierung ... in einer
geeigneten Einrichtung”.

Eine geeignete Rehabilitationsklinik ist auf die besonderen Bedirfnisse
Stammzelliransplantierter eingestellt und bericksichtigt besonders de-
ren erhohte Infekigefahrdung. Am Anfang der Behandlung steht eine
genave Klarung des individuellen Rehabilitationsbedarfs. Danach wird
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ein Therapieplan erstellt. Dieser umfasst Physiotherapie und ein sport-
therapeutisches Training, Angebote zur Férderung der Krankheitsbe-
waltigung und zur Vermittlung von Informationen und Beratung. Die
Behandlungen finden in der Regel sowohl als Einzel- als auch als
Gruppentherapie statt.

Eine Liste mit moglichen Rehabilitationskliniken sowie weiterfGhrenden
Informationen, wie z.B. Erfahrungsberichten, ist einsehbar sich unter:
www.leukaemie-phoenix.de/nachsorge/rehakliniken/

Nach der Entlassung aus dem Transplantationszentrum stellt sich auch
die Frage, wie es beruflich und finanziell weitergehen soll. Soweit
nicht ohnehin eine Berentung besteht, sind die meisten Patienten ar-
beitsunfahig krankgeschrieben. Nach 78 Wochen lauft das Kranken-
geld aus und man wird ausgesteuert (das heif}t, man erhalt langstens
Uber 78 Wochen wegen derselben Grunderkrankung innerhalb eines
3-Jahres Zeitraumes, gerechnet vom Tag des Beginns der Arbeitsun-
fahigkeit an, Krankengeld). Allgemeingiltige Angaben, wie lange es
dauert, bis man nach einer Stammzelltransplantation wieder berufs-
tatig werden kann, lassen sich nicht machen. Im Einzelfall ist es sehr
unterschiedlich, wann jemand wieder seine Arbeit oder Berufstatigkeit
aufnimmt. Es kann evtl. sinnvoll sein, eine zeitlich befristete Erwerbs-
minderungsrente zu beantragen. Erforderlich ist in jedem Falle eine
sozialrechtliche und sozialmedizinische Beratung.

Fur gesetzlich Versicherte (in einem festen Anstellungsverhaltnis) gibt
es die Moglichkeit der stufenweisen Wiedereingliederung (auch be-
kannt unter ,Hamburger Modell”). Dabei geht es um einen Arbeits-
versuch mit reduzierter taglicher Stundenzahl, die im Laufe der Wie-
dereingliederung langsam gesteigert werden soll. Wahrend einer
stufenweisen Wiedereingliederung besteht noch Arbeitsunfdhigkeit.
Die Einzelheiten wie Beginn, Dauver und Ausgestaltung muss der oder
die Betroffene mit dem behandelnden Arzt besprechen. Anschlieflend
muss auch noch die Zustimmung des Arbeitgebers eingeholt werden.
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Kostentrager fir die MaBnahme sind z.B. Krankenkassen oder auch
die Rentenversicherungstrager. Bei der Frage der Wiederaufnahme
der Berufs- oder Alltagstatigkeit ist vieles zu beachten. U.a. stellt sich
die Frage, wie die eigene korperliche und geistige Belastbarkeit ist
und welchen Infektionsrisiken man am Arbeitsplatz ausgesetzt ist, sei
es durch die ortlichen und rgumlichen Umsténde oder die sozialen
Gegebenheiten, wie reger Publikumsverkehr oder Reisetatigkeit. Wie
bereits erwdhnt, sind allgemeingiltige Aussagen nicht méglich. Es sind
vielmehr individuelle Lésungsmoglichkeiten gefordert, zu denen im Ein-
zelfall eine Umgestaltung des Arbeitsplatzes oder ein Berufswechsel
ndtig sein kdnnen. Beratungen zu berufsférdernden Mafnahmen und
zur beruflichen Rehabilitation bekommt man beim Sozialdienst der Kli-
niken, den Krankenkassen und den Rentenversicherungen. Zu sozial-
rechtlichen Fragen gibt es eine informative Broschire der Deutschen
Krebshilfe mit dem Titel ,Wegweiser zu Sozialleistungen” (Band 40
der ,Blauen Ratgeber”, Adresse Seite 48). Im Internet ist sie einzuse-
hen unter: www.krebshilfe.de

8 Wie finde ich ein geeignetes

Transplantationszentrum?

Bei der Suche nach einem geeigneten Transplantationszentrum ist Ih-
nen die Geschdftsstelle der Deutschen Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V.
gerne behilflich. Zur Abwagung der Frage, in welches Zentrum man
gehen sollte, ist es sinnvoll, bestimmte Aspekte zu prifen.

Hier ein paar Beispiele:

* |st das Zentrum fir Angehdrige und Freunde gut erreichbar?
(Die soziale Unterstitzung wéhrend der Therapie kann sehr wich-
tig werden.) )

e Kdnnen Sie mit den Arzten und den Pflegekraften gut sprechen?
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e Wird auf individuelle Wiinsche eingegangen?

Wie sind die Raumlichkeiten? Ist es moglich, sich im Kranken-
zimmer Uber mehrere Wochen wohlzufihlen?

Gibt es einen Psychoonkologen, der die Station betreute

st das Zentrum zertifiziert worden?

Seit wann wird transplantiert?

Wie viele Transplantationen werden pro Jahr durchgefihrte
Gibt es ggf. die Maglichkeit einer ambulanten autologen
Transplantation?

Um sich hier ein Bild zu machen, ist es mdglich, die Zentren der en-
geren Wahl persénlich zu besuchen oder dort anzurufen. Es ist auch
moglich, mit einer Selbsthilfeorganisation vor Ort zu telefonieren und
sich mit Patienten in Kontakt bringen zu lassen, die konkrete Erfahrun-
gen mit einem Zentrum haben. Solche einzelnen Patientenmeinungen
sind selbstverstandlich sehr subjektiv, dafir aber aus erster Hand. Au-
Berdem kénnen Sie auch auf den Internetseiten der einzelnen Zentren
Qualitatsberichte einsehen.

Unter www.drst.de finden Sie die Jahresberichte des ,Deutschen
Registers fir Stammzelltransplantationen”.
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9 Hilfreiche Adressen/Links

Deutsche Leukémie- & Lymphom-Hilfe e.V.
Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Tel.: 0228 /33889200

Fax: 0228 /33889222

E-Mail: info@leukaemie-hilfe.de
www.leukaemie-hilfe.de

Deutsche Krebshilfe e.V.
Buschstr. 32

53113 Bonn

Tel.: 0228 /72990-0

Fax: 0228 /72990-11

E-Mail: deutsche@krebshilfe.de

www.krebshilfe.de

Krebsinformationsdienst des Deutschen
Krebsforschungszentrums
Tel.: 0800/4203040

(Mo — So. 8:00 Uhr bis 20.00 Uhr)
www.krebsinformation.de

Deutsche Krebsgesellschaft e.V.
Kuno-Fischer- Str.8

14057 Berlin

Tel.: 030/32293290

Fax: 030/322932922

E-Mail: service@krebsgesellschaft.de
www.krebsgesellschaft.de
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Kompetenznetz Maligne Lymphome e V.
Geschaftsstelle

Universitatsklinikum Kéln

50924 Kéln

Tel.: 0221 /478-96000

Fax: 0221/478-96001

E-Mail: lymphome@uk-koeln.de
www.lymphome.de

Kompetenznetz Akute und chronische Leukéamien

lll. Medizinische Universitatsklinik Klinikum Mannheim
der Universitat Heidelberg

Pettenkofer Straf3e 22

68169 Mannheim

Tel.: 0621 /383-6952

Fax: 0621 /383-6969

E-Mail: zentrale@kompetenznetz-leukaemie.de
www.kompetenznetz-leukaemie.de
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10 Glossar

Adult: wértlich: erwachsen; im Zusammenhang mit Blutstammzellen:
voll entwickelt, nach der Geburt

Allogen: fremd; bei der allogenen Stammzelltransplantation erhalt
der Patient Stammzellen von einem ,fremden” Spender, das heif3t
von einer anderen Person, mit der der Kranke durchaus verwandt
sein kann

Antibiotika: Stoffe, die das Wachstum von Mikroorganismen hem-
men oder diese abtdten

Antihistaminika: Mittel, die die Wirkung des Histamins (Gewebshor-
mon, das die Blutkapillaren erweitert, die Sdureproduktion im Ma-
gen steigert und bei allergischen Reaktionen mitwirkt) abschwdachen
und zur Behandlung von allergischen Haut- und Schleimhauterkran-
kungen eingesetzt werden

Antimykotika: Arzneimittel, mit denen Pilzerkrankungen behandelt
werden

Aplasie: Zustand eines funktionsunfahigen Knochenmarks, das keine
Blutzellen produzieren kann, Leukozytenzahl <1000 /pl bzw. neut-
rophile Granulozyten < 500/l

Autolog: kérpereigen; bei der autologen Stammzelltransplantation
erhalt der Patient zuvor ihm selbst entnommene (kérpereigene) und
bis zur Verwendung tiefgefrorene Stammzellen

Blasten: unreife Zellen der Blutbildung; bei akuten Leukamien
gleichzusetzen mit den Leukamiezellen
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Differenzierung: Ausreifung und Spezialisierung von Zellen und
Geweben mit dem Ziel, eine bestimmte Funktion auszuiben, zum
Beispiel die Differenzierung unreifer Blasten zu reifen Leukozyten

Embryonal: zum Embryo gehérend

Erythrozyten: rote Blutkérperchen

G-CSF: Granulozytenkolonie-stimulierender Faktor; natirlich vorkom-

mender Wachstumsfaktor, der speziell die Reifung und Differenzie-
rung von neutrophilen Granulozyten stimuliert

Granulozyten: Untergruppe der weif3en Blutkdrperchen (Leukozy-
ten), die fur die Abwehr von Entzindungen besonders wichtig sind

Granulozytopenie: Mangel an Granulozyten
Hamoglobin: roter Blutfarbstoff

Influenza: Virusgrippe

Leukamie: Blutkrebs

Leukapherese: Maschinelle Sammlung von Leukozyten aus dem Blut
mit Hilfe eines Blutzellseparators

Leukozyten: weif’e Blutzellen

Llymphome, maligne: bésartige Lymphknotengeschwiilste, die von
Llymphozyten ausgehen
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Multiples Myelom/Plasmozytom: eine besondere Variante eines
B-Zell-lymphoms, bei der die antikérperbildenden Plasmazellen
betroffen sind. Diese Zellen vermehren sich im Knochenmark und
fGhren oft zu einer Schwachung der Knochenfestigkeit, sodass Be-
schwerden am Knochensystem relativ typisch fir diese Erkrankung
sind.

Myelodysplastische Syndrome: Erkrankung des Knochenmarks, bei
der nicht genigend rote und weif3e Blutkérperchen sowie Blutplatt-
chen produziert werden. In ca. 25-30 % der Falle gehen Myelodys-
plastische Syndrome in eine Akute Myeloische Leukémie Gber.

Neurokinin-1-Rezeptorantagonisten: Substanzen, die die Bindung
von Substanz P an den Neurokinin-1-Rezeptor verhindern. Die Bin-
dung von Substanz P an den Neurokinin-1-Rezeptor |6st Brechreiz
aus.

Neutrophile Granulozyten: ZahlenméaBig starkste Untergruppe der
weiflen Blutkérperchen und vorrangig zur Infektabwehr erforderlich;
sie vernichten Krankheitserreger durch ,Auffressen”.

Neutropenie: Mangel an neutrophilen Granulozyten

Periphere Blutbahn: das im Korper zirkulierende Blut

Plasma: flussiger Bestandteil des Blutes, der nach Entfernung der
Blutkdrperchen tbrig bleibt

Pluripotent: ,vielkdnnend”; aus einer pluripotenten Zelle kann zwar
kein kompletter Organismus hervorgehen, das Teilungspotential ist
jedoch unbegrenzt und die Spezialisierungsméglichkeiten sind hoch
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Polycythaemia vera: erworbene Erkrankung der pluripotenten
Stammzellen im Knochenmark; hauptséchlich Vermehrung der Ery-
throzyten

Remission: Ansprechen auf die Therapie; unterschieden wird eine
Teil- von einer Vollremission

Rezidiv: Rickfall

Sepsis: Blutvergiftung: Uberschwemmung des Bluts mit Krankheitser-
regern oder deren Giften. Erreger sind z.B. die Bakterien Strepto-,
Staphylo-, Pneumo- und Gonokokken.

Serotoninrezeptorantagonisten: Substanzen, die durch die Blockie-
rung der Serotoninrezeptoren die Wirkung von Serotonin hemmen.
Die Freisetzung von Serotonin im Darm bewirkt die Entstehung von
Ubelkeit.

Subkutane Injektion: Verabreichung eines Arzneimittels mithilfe einer
Spritze unter die Haut

Thrombozyten: Blutplattichen; fir die Blutgerinnung notwendige
Bestandteile des Blutes

Totipotent: ,alleskdnnend”; aus einer totipotenten Zelle kann theore-
tisch ein kompletter Organismus hervorgehen

Virustatika: Arzneimittel, mit denen Viruserkrankungen behandelt
werden

Zytostatika: Substanzen, die die Zellvermehrung verhindern oder
erheblich verzégern bzw. ihren Ablauf unterbrechen oder storen
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DEUTSCHE LEUKAMIE- & LYMPHOM-HILFE E.V. (DLH)

Die Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e.V. (DLH) ist der Bundes-
verband der Selbsthilfeorganisationen zur Unterstitzung von Erwach-
senen mit Leukdmien und Lymphomen. Sie wurde im Mai 1995 ge-
grindet und steht unter der Schirmherrschaft der Deutschen Krebshilfe,
d.h. sie wird von ihr grof3zigig finanziell und ideell unterstitzt. Die
Geschaftsstelle befindet sich in Bonn. Ein Arbeitsschwerpunkt liegt bei
der Forderung lokaler und regionaler Selbsthilfeinitiativen fir Leuka-
mie- und lymphombetroffene. Die DLH unterstitzt die Initiativen bei
speziellen Fragen, die in der Betreuung von Betroffenen und Angehd-
rigen auftreten, durch Seminare und Foren zur Fortbildung und zum
Erfahrungsaustausch sowie bei organisatorischen Fragen. Ziel ist, das
Netz an ortlichen Initiativen so eng wie mdglich zu knipfen. Inzwi-
schen gibt es ca. 130 Leukamie- und Lymphom-Selbsthilfeinitiativen in
Deutschland und dem angrenzenden deutschsprachigen Ausland. Es
wird eine Liste gefthrt, die monatlich aktualisiert wird. Der jeweils ak-
tuelle Stand ist unter www.leukaemie-hilfe.de einsehbar, ebenso wie
andere relevante Informationen.

In der DLH-Geschdftsstelle steht ein Patientenbeistand-Team Betroffe-
nen und Angehérigen bei Fragen und Problemen hilfreich zur Seite.

Das Angebot umfasst u.a.:

e Versand von Informationsmaterial

e Weitergabe von Kontaktdaten, z.B. von Studiengruppen,
Zentren der Tumorbehandlung, niedergelassenen Hamatologen/
Onkologen, Rehabilitationskliniken, Beratungsstellen, etc.
Vermittlung an &rtliche Leukdmie-/Lymphom-Selbsthilfeinitiativen
Herstellung von Kontakten zu gleichartig Betroffenen
Bereitstellung von umfangreichen Informationen im Internet
Erstellen von krankheitsbezogenen Broschiren
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Die DLH steht auBerdem auch Arzten, Journalisten und anderen Inte-
ressenten als Ansprechpartner zur Verfigung. Die DLH ist Kooperati-
onspartner verschiedenster Organisationen und in zahlreichen Gre-
mien vertreten. Dariber hinaus vertritt die DLH auf Gbergeordneter
Ebene gebindelt die Interessen von Leukdmie- und Lymphomkranken
gegeniber der Politik, den Krankenkassen, drztlichen Organisationen
und anderen Institutionen. Einmal im Jahr wird ein bundesweiter Pa-
tientenkongress durchgefihrt. Die DLH ist Mitglied in der internatio-
nalen ,lymphom-Koalition”, im Netzwerk ,Myeloma Patients Europe”
und in der ,Europdischen Krebspatienten-Koalition”. In der DLH-Ge-
schaftsstelle ist ein umfangreiches Angebot an Broschiren und sonsti-
gem Infomaterial vorratig.

Kontakt:

Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe e.V. (DLH)
Thomas-Mann-Straf3e 40

53111 Bonn

Tel.: 0228/33889-200

Fax: 0228/33889-222

E-Mail: info@leukaemie-hilfe.de
www.leukaemie-hilfe.de
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STIFTU NG . Il?ee&lliisii]iee- & Lymphom-Hilfe
DEUTSCHE LEUKAMIE-

& LYMPHOM-HILFE Stiftun g

Wir haben es uns zum Ziel gesetzt, bundesweit Menschen mit einer
Erkrankung des Blut- und Lymphsystems zu unterstitzen.

So helfen wir:

Einzelfallhilfe: Oftmals kdnnen Blutkrebspatienten aufgrund ihrer Erkran-
kung und den damit verbundenen Therapien ihrer geregelten Arbeit nicht
mehr nachgehen. Wir stehen Blutkrebspatienten in wirtschaftlicher Not
daher schnell und unbirokratisch mit einer Einzelfallhilfe bei.

Selbsthilfe: In Selbsthilfeinitiativen haben Patienten die Maglichkeit,
sich mit anderen Betroffenen zu ihrer Erkrankung und der Behand-
lung auszutauschen. Dabei geben sie sich gegenseitig Kraft und
Zuversicht. Deswegen fordern wir die Selbsthilfe.

Forschung: Die Prognose von Blutkrebspatienten hat sich in den letz-
ten Jahren deutlich verbessert. Diese Entwicklung ist vor allem der
Forschung zu verdanken, die immer wieder neue Wege aufzeigt,
Blutkrebs zu behandeln. Es ist uns daher ein wichtiges Anliegen,
Forschungsprojekte zu unterstitzen.

Weitere Informationen zu unseren Projekten finden Sie unter
www.dlh-stiftung.de

Da wir ausschlieBlich gemeinnitzig und .
mildtatig arbeiten und dabei auf die Gelder Herzlichen
aus der Pharmaindustrie verzichten, brauchen Dank!

wir Ihre Spende. Helfen Sie jetz!!
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